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ESTIGMA, DISCRIMINf\CI()N Y ADHERENCIA AL
TRATAMIENTO EN NINOS CON VIH Y SIDA. UNA
PERSPECTIVA BIOETICA

Paola Conde Higuera', Marfa Luisa Pimentel Ramirez', Adolfo Diaz Avila', Tomds Domingo Mora-
talla®

Resumen: Investigacién sobre el proceso de estigma y discriminacién en nifios con VIH y SIDA, y sus consecuencias en
la adherencia al tratamiento desde una perspectiva bioética. Estudio deliberativo-hermenéutico con el uso de la narrativa
en cuidadores primarios y en nifios. Se aplicé cuestionarios para determinar la presencia de dichas variables y se realizé
la interpretacién de la informacién segin la teorfa de Paul Ricoeur, en tres momentos: respeto y estima de si, relaciones
interpersonales plenas y ética e instituciones justas. Se estudiaron once casos: seis nifios y cinco nifas de los cuales solo tres
fueron adherentes: dos y una respectivamente, comprobando la hipétesis de la influencia que el estigma y la discriminacién
ejercen sobre la adherencia al tratamiento; los casos detectados coincidieron con los de no adherencia al tratamiento. Se deliberd
acerca de la problemdtica sugiriendo cursos de accién prudente en los tres niveles mencionados. Se mostré la importancia en
el cuidado y la estima de los cuidadores primarios; ya que interviene en el desarrollo y percepcién del sindrome en los nifios.

Palabras clave: VIH, nifios, estigma, discriminacion, adherencia al tratamiento
Stigma, discrimination and adherence to treatment of children with HIV and AIDS. A bioethical perspective

Abstract: This article discloses the results of an research into the process of stigma and discrimination in children with HIV
and aids, and the impact they have on adherence from a bioethics perspective. It is a deliberative hermeneutical study using
narrative in primary caregivers and children, questionnaires were applied to determine them the presence of these variables.
The interpretation of the data was performed according to the theory of Paul Ricoeur, on three occasions: respect and esteem;
fulfilling relationships; and ethical and fair institutions. Eleven cases were studied: 6 boys and 5 girls of which only three were
adherents: 2 and 1 respectively. Hypothesis was tested for the influence that stigma and discrimination have on adherence
to treatment; detected cases coincided with those of non-adherence to treatment. Discussion of the problem was performed
suggesting courses prudent action in all three levels. The importance in caring and esteem showed primary caregivers; as it
influences the development and perception of the syndrome in children.

Key words: HIV, children, stigma, discrimination, treatment adherence
Estigma, discriminagéo e aderéncia ao tratamento em criangas com HIV e AIDS. Uma perspectiva bioética

Resumo: Investigacio sobre o processo de estigma e discriminagio em criancas com HIV e AIDS, e suas consequéncias na
aderéncia ao tratamento a partir de uma perspectiva bioética. Estudo deliberativo-hermenéutico com a utilizagao da narrativa
em cuidadores primdrios e em criangas. Foram aplicados questiondrios para determinar a presenca das referidas varidveis e se
realizou a interpretagio da informagio segundo a teoria de Paul Ricoeur, em trés momentos: respeito e autoestima, relagdes
interpessoais plenas e ética e instituicoes justas. Se estudaram onze casos: seis meninos e cinco meninas, dos quais s trés
foram aderentes: dois e uma respectivamente, comprovando a hipétese da influéncia que o estigma e a discriminacio exercem
sobre a aderéncia ao tratamento; os casos detectados coincidiram com os de nao aderéncia ao tratamento. Se deliberou acerca
da problematica sugerindo cursos de acio prudente nos trés niveis mencionados. Se mostrou a importancia no cuidado e na
estima dos cuidadores primdrios, j4 que intervém no desenvolvimento e percepgio da sindrome em criangas.

Palavras-chave: HIV, criancas, estigma, discriminacdo, aderéncia ao tratamento
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Estigma, discriminacién y adherencia al tratamiento en nifios con VIH y SIDA - Paola Conde Higuera et al.

Introduccién

El sindrome de inmunodeficiencia adquirida
(SIDA) es una enfermedad compleja, tanto en
lo biolégico como en el dmbito social, cuya pre-
valencia continda incrementdndose(7); en 2013
el reporte epidemioldgico de las Naciones Uni-
das indicé que existian hasta entonces aproxi-
madamente 35 millones de sujetos infectados en
el mundo, de los cuales 3,2 eran menores de 15
anos(2). En México, hasta diciembre de 2013, se
reporté que 180.000 personas vivian con VIH y
2.200 eran menores de 14 anos, y se estima que
en Latinoamérica viven 35 mil nifios con el vi-
rus. Es necesario que se mire hacia este grupo
de poblacién afectada, vulnerable no solo por la
condicién de enfermedad sino por el estado de
indefensién, por ser menores(3).

Aun cuando se sabe que el VIH es el responsable
de la enfermedad, y se han informado los modos
de transmisién o contagio, su asociaciéon como
enfermedad propia de cierto grupo de personas
fuera de la norma social es estimulo de prejuicios
y pénico en la sociedad (4).

El estigma y la discriminacién asociados al SIDA
han dado impulso a la transmisién del VIH y au-
mentado en gran medida el impacto, desde los
inicios de esta epidemia(5). Estas actitudes conti-
ndan manifestindose en todos los paises y regio-
nes del mundo, lo que crea obstdculos que impi-
den prevenir nuevos casos, aliviar el impacto de la
enfermedad y propiciar asistencia, tratamiento y
apoyo adecuados.

El estigma se ha descrito como un proceso dind-
mico de devaluacién que “desacredita significati-
vamente” a un individuo ante los ojos de los de-
mds(6). Dentro de culturas o contextos particula-
res, ciertos atributos se magnifican y son defini-
dos por los demds como deshonrosos o indignos.

Este pensamiento de estigma en cuanto al SIDA
estd asociado a la perversién y a un comportamien-
to inmoral; a estas actitudes y a la incomprensién
hay que sumar el temor al contagio y la ignoran-
cia respecto de los mecanismos de transmisién
y el temor a la muerte(7). La enfermedad tiene
una implicacién ética y moral, ya que transgrede
la identidad de las personas: intimidad, orienta-

332

ciones o preferencias, relaciones interpersonales,
formacién, valores y creencias(8,9). Aunque los
nifios que padecen esta enfermedad no tienen esa
connotacién social de merecer su estado serolégi-
co, el hecho de tener SIDA implica también acti-
tudes prejuiciosas al contacto con ellos.

La discriminacidn, tal como la define el ONUSI-
DA (2000) en su protocolo para la identificacion de
discriminacion contra personas que viven con VIH
(10), hace referencia a cualquier forma de distin-
cidn, exclusién o restriccién arbitrarias que afec-
ten a una persona, generalmente pero no exclusi-
vamente, por motivo de una caracteristica perso-
nal inherente o por su presunta pertenencia a un
grupo concreto (en el caso del VIH y del SIDA, el
estado seropositivo, confirmado o sospechado, de
una persona), con independencia de que exista o
no alguna justificacién para tales medidas.

El actuar discriminativo es un proceso que tiende
a reforzar connotaciones negativas, que con fre-
cuencia conduce a diversas formas de abuso con-
tra la poblacién infantil con SIDA(71), y es que
en la mayoria de los casos a esto se agrega el pade-
cimiento de las implicaciones de tener uno o am-
bos padres con la enfermedad o finados por ella.

El SIDA también produce alteraciones en el re-
pertorio conductual y de adaptacién de los ni-
fios que lo padecen, entre otros motivos, por los
factores ambientales, como las experiencias trau-
matizantes (multiples procedimientos médicos,
hospitalizaciones o muerte de familiares)(72), el
deficiente estado de salud en general, el rechazo
social, la limitacién del acceso a la educacién for-
mal, la limitacién al juego, la actividad fisica y las
actividades cotidianas.

Dichas alteraciones repercuten en la manera de
afrontar la enfermedad y el desarrollo de los ni-
fios con SIDA, incluso pueden afectar al apego a
las indicaciones médicas, aunado a otros factores
como la disponibilidad al tratamiento o la ayuda

institucionalizada(13,14).

La adherencia requiere de cambio de hdbitos y de
estilo de vida, e implica disciplina en cuanto a la
toma de medicamentos, fundamental y determi-
nante para el bienestar de quien vive con SIDA.
En los ninos los responsables del tratamiento son



los cuidadores primarios, por lo tanto ambos estin
involucrados en que este se lleve a cabo(75,16).

En cuestiones de bioética enfocadas al SIDA ¢ in-
fancia, es necesario analizar el contexto de la vida
y las actitudes en cuanto a los nifos que viven con
esta enfermedad, valiéndose de la deliberacién y
sustentdndose en la hermenéutica narrativa para
profundizar en la reflexién del problema, estudiar
los valores que se encuentran en juego y ponde-
rar en la situacidn; cudles y cémo deben aplicarse
para conseguir que las actitudes inadecuadas ante
esta enfermedad no afecten la adherencia a su tra-
tamiento, por el contrario identificar las pautas de
accién que lleven al respeto de si y fomenten una
identidad personal que fortalezca el cuidado de la
salud personal asi como la responsabilidad de las
condiciones de vida que se tienen(77).

La hermenéutica ofrece un método de reflexién y
andlisis desde la interpretacién de Paul Ricoeur,
quien senala que la linea de exclusién no estd sola-
mente trazada entre los sujetos considerados con
buena salud y los sujetos discapacitados: atraviesa
también la conciencia de cada uno(78).

La existencia del hombre tiene un objetivo o un
fin Gltimo: vivir la vida en forma tal que, a su
término, se pueda decir que valié la pena haberla
vivido. La ética de Paul Ricoeur constituye una
alternativa para alcanzar la vida plena mediante
el disfrute equitativo de las mejores condiciones
posibles para desarrollar los potenciales humanos,
cuidar de la salud y vivir una vida buena. Esta op-
cidn evita que las personas, en cualquier etapa de

Tabla 1. Método. Resumen de datos.
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su existencia y por cualquier motivo o situacién
adversa, sean reducidas a objetos(78).

La deliberacién es el modo de tomar decisiones en
un momento de incertidumbre, es la capacidad
y actitud guiada de alumbrar la mejor solucién
ante un conjunto de valores. Este método es de
gran utilidad, al dilucidar los problemas de origen
y equilibrio de la vida que son objeto de reflexién

moral(79).

La propuesta de la deliberacién en cuestiones de
bioética(20) fundamenta sus inicios en la edad
antigua griega, con la finalidad principal de dar
mayor consistencia a las decisiones humanas.

Deliberar es considerar atentamente el pro y el
contra de los motivos de una decision antes de
adoptarla, y la razén o la sinrazén de los votos
antes de emitirlos. La decisién —mediante el exa-
men meditativo, reflexivo y ponderativo— tiene
como fin el juicio que lleva a la accién. En el in-
vestigador es el pensar de cardcter cognoscitivo de
quien estd a cargo del proyecto, con el objetivo
de conocer el mayor nimero de posibilidades y
tener la libertad de tomar la decisién prudente,
ya que, al hablar de VIH y de SIDA en nifios,
tiene una proyeccién de responsabilidad indivi-
dual, familiar, escolar e institucional, y su andlisis
va mds alld del comportamiento biolégico de la
enfermedad; los factores sociales son importantes
determinantes de la evolucién de la enfermedad y
el apego a las indicaciones médicas y de la adhe-
rencia al tratamiento en general.

Participantes Edades Diagndstico Atencién Cuidador Primario

6 nifos y 5 nifas | Entre 2 y 13 afos VIH y SIDA | Reciben atencién | De 4 nifios y una nifa:
adquiridos por | institucionalizada | la madre.
transmision  vertical | de tipo federal para | De uno de los nifios;
(ocurrida durante el | el control de la | ambos padres.

embarazo, el parto o
por contacto con la
leche materna).

infeccidén. De un nino; abuela
materna.
De una nifa; el
hermano.

De 2 nifas; la abuela
paterna.
De una nifia; la Madre
adoptiva.
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Metodologia

Estudio de tipo cualitativo hermenéutico-delibe-
rativo, con una muestra de nifios tratados en el
centro ambulatorio de prevencién y atencién en

SIDA e ITS, Estado de México.

Se aplicé entrevistas que fueron grabadas a cuida-
dores primarios y nifios. La persona a cargo insti-
tucionalmente de los nifios pudo tener acceso a la
informacién en cualquier momento, atendiendo
a las consideraciones éticas.

Se solicité consentimiento y se dio aviso de confi-
dencialidad a los tutores, y se informé a los nifios
mediante una carta de asentimiento.

Resultados

En la investigacién participaron 11 ninos entre 2
y 13 afios y sus respectivos cuidadores primarios
que no siempre fueron los padres, cuya causa mds
comun fue el fallecimiento de uno de ellos o de

ambos a causa del SIDA (tabla 1).

Al realizar la evaluacién con base en las guias pe-
didtricas(21) para determinacién de la adherencia
y poder ser corroborada con lo reportado en las
narrativas, se encontré que 4 de los 11 participan-
tes son adherentes (una nifia y tres nifios), y 7 no
adherentes (cuatro nifias y tres nifios), como pue-
de observarse en la tabla 2. Cabe mencionar que
estos datos simplemente son informativos y con
el fin de ser un apoyo en la informacién obtenida
de las entrevistas.

“... Tener el VIH no es ficil, pero digame ;Qué es
Jdcil en ésta vida? ;Y menos cuando pasan cosas que
uno no se espera! (madre seropositiva de JMDL).

“... Lo que queda es cambiar la jugada, si se quiere
seguir en el tablero” (padre seropositivo de AGAC).

Tabla 2. Adherencia.

La narrativa es mucho mds que una historia que
simplemente se cuenta, es en este caso la forma de
externalizar las maneras de enfrentar, crear, figu-
rar y configurar una situacién que se tiene, que re-
quiere de entendimiento y estrategias para seguir
“en la jugada”, como metaféricamente el paciente
hace alusién a la vida. En este estudio se recurre
a la narrativa porque la salud y la enfermedad no
son meros hechos: incorporan valores. La enfer-
medad no puede ser concebida como un mero
hecho biolégico, es ademds un acontecimiento
biogréfico. Y por ello no puede ser comprendida
sino desde los valores, que no son tratados por las
ciencias sino por las humanidades.

El respero y la estima de si

La estima de si es mds esencial que el respeto de si;
el respeto de si es el mismo aspecto de la estima de
si, solo que considerado bajo el régimen de la nor-
ma. En casos de dificil solucién, motivados por el
deber, la estima funge no solo como fuente sino
como recurso del respeto, cuando ninguna norma
puede ya ofrecer guia para el ejercicio del respe-
to. Por tanto, se puede decir que el respeto de si
constituye el paso indispensable para que surja la
estima de si, porque si me respeto a mi mismo y
respeto a los otros, entonces, es posible que sea
capaz de planear mis acciones y por ende alcanzar
la estima de si.

Para establecer la primacia de la ética sobre la mo-
ral, en su “tender hacia la vida buena”, se pretende
dilucidar lo que esto significa; con una ventaja, la
de no tener que estudiar directamente el desplie-
gue de la ipseidad (término ricoeuriano que hace
alusion al desarrollo y ejercicio de una vida plena,
aplicando la sabiduria practica del humano) solo
bajo la nocién de la estima de si.

“...Hay que ensenarles desde pequenos a quererse y
a caminar solitos, y que se den a respetar, es lo que

yo le digo a mi hijo” (madre seropositiva de JEL).

Ninos Nifas

AGAC | RRD | JSE JMDL | RSC MC AJCV | CLGM | YSR LIC | MRR
Nivel de 75% 100% | 95% 90% 65% 95% 85% 95% 90% 55% | 80%
adherencia
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En la estructura de la narracién la madre indica
una recomendacién al nifno como un inicio en el
reconocimiento de su estima, y en la expresién
“caminar solito” refiere el enfrentarse a las situa-
ciones en las que ella no estard presente, pero ade-
mids se deja abierta la posibilidad del “el otro” al
que se pide respeto. Tal estructura dialégica im-
plicada en el “con y para los demds” en “institu-
ciones justas’, ademds de la diada “yo-td”, com-
prende también al “cada uno” de todos los demds,
cobijados por ese producto del vivir en comuni-
dad, en primera instancia en el nicleo familiar,

desde luego regida por la justicia(22).

“... Yo dije: pues si nos tocd vivir con este mal creo
que no hay pa atrds, ya nos tocé y ni hablar, por
mis /Jz'jos Y por uno mismo tengo que seguir adelante
hasta donde se pueda y hacer lo imposible por man-
tenernos estables, uno piensa que nunca le va a pasar
esto pero si pasa y lo peor es que no sabemos nunca
a quien le va a tocar, asi es la gente critica pero no

ve que en una de esas también le puede tocar...”

(madre seropositiva de AGAC).

La estima de si se manifiesta en el entramado de la
narracién de si mismo como sintesis de lo diverso,
siendo el agente, el “yo puedo” de esta narracién.
La estima de si supone una actitud para consigo
mismo, para con los otros y una manera de es-
tar en el mundo. Es una necesidad indispensable
para la vida y para la realizacién de los planes de

vida(23).

La estima de si como horizonte de sentido posi-
bilita narrar la vida desde un si mismo que habla
de un deseo, como deseo de felicidad, deseo de
solidaridad y deseo de justicia, porque; “Aprecian-
do nuestras acciones, nos apreciamos a nosotros
mismos como el autor de las mismas”(22).

Relaciones interpersonales plenas

Una vez instaurado el estigma y dando como
consecuencia actitudes discriminativas hacia los
nifios infectados por el VIH y sus cuidadores
primarios, la siguiente cuestién a responder es si
estas repercuten en la adherencia al tratamiento
terapéutico, farmacolégico, emocional y de cui-
dado de si, retomando los principios de disponi-
bilidad, conviccién, compromiso y atestacion de
los cuidadores primarios, factores que se desarro-
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llan en las relaciones interpersonales plenas. Esto
entendiendo que el menor ain no puede valerse
totalmente por si mismo y que existe en la infan-
cia un aspecto de indefensién, y que, por lo tanto,
quien estd a cargo tiene la compleja tarea de co-
menzar con la estima de él mismo y el cuidado de
si para responder a estos aspectos.

“Lo recibié una doctora... me dijo: cémo es posible
que se pongan a tener hijos si saben que tienen VIH,
pero de una manera grosera, entonces, si me molesto
porque como yo le dije ... si yo lo hubiera sabido, no
lo tengo, no me expongo a que mi hijo hubiera na-
cido con el virus, yo no sabia, pero ya estamos aqui
y lo que nos queda es enfrentar esta enfermedad o la
que sea que nos toque, y lo que dijo la doctora si me
molestd, porque lo dijo de una manera muy déspora,
muy grosera” (madre seropositiva JEL).

La disponibilidad contiene dentro de su estruc-
tura la regla de reciprocidad, en la que el si en
pleno desarrollo es capaz de mantener su promesa
y otorgarla en un acto de donacidn a la espera del
otro capaz de exigir. Ricoeur dice: “la disponibili-
dad es ese éxodo que abre la conservacién de si a
la estructura”(23).

Cuando la madre se asume responsable —en este
caso habla de un “ya estamos aqui”, refiriéndose a
la nueva condicién diferente—, abre ese vinculo
de disponibilidad, tomando en cuenta esta médx-
ima kantiana de tratar al otro como ella misma
quisiera ser tratada, y legitimando esta promesa,
dado el lazo consanguineo y afectivo.

El compromiso y la conviccién son los dltimos
peldanos en el dificil ascenso al reconocimiento
de si mismo. En la siguiente narrativa se presenta
también el momento del compromiso y la convic-
cién.

“Mi esposo fallecid y asi fue como sospecharon que no-
sotros tenemos la infeccion y, cuando me entere, no lo
creia, no lo creia. .. y no sé, mds que nada por mi hija,
sacar las fuerzas para seguir. .. cuando me dijeron de
mi me senti mal, pero cuando me dijeron de mi hija
me senti peor, porque yo como quiera, pero ella va
empezando a vivir y si ya acepté y venimos a las con-
sultas, a los andlisis; la verdad, aqui nos han apoyado
para seguir adelante, nos han tratado bien y la fami-
lia de mi esposo también (madre seropositiva YSR).
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En la frase “no lo creia... y no sé, mds que nada por
mi hija sacar las fuerzas para seguir”, el cuidador
primario finalmente asume la conviccién —que
es la sabiduria en situacién—, en la que se arries-
ga, a la que se somete, en la que se elige sobre la
singularidad de la situacién, y nos trae como con-
secuencia decir “no pudo ser de otro modo”(23).
Por lo tanto, en la conviccién: “Yo tomo posicién,
tomo partido, y asi reconozco lo que, mds grande
que yo, mds durable que yo, mds digno que yo,
me constituye en deudor insolvente”(24), la con-
viccidn se opone a la crisis, y permite encontrar el
puesto en el universo que nos ha sido asignado, la
injusticia y lo intolerable nos transforman de in-
dolente y conformista, en “hombre de conviccién
que descubre creando y crea descubriendo”(25).

“Cuando una sabe que tiene el VIH y que su hijo
también, todo cambia; me senti mds mal por lo mis-
mo de que mi nino estd enfermo, el miedo a que me
discriminaran. Dije: si mi nifio sigue ast, quizd la
gente lo sepa y lo empiece a rechazar. Pero ya ahorita
que mejoré yo dz'go: 10 importa que estemos ast, que
tengamos esa enfermedad, mientras el esté yo voy
a luchar, sigo acercandome a Dios y siendo mejor
persona, y ya me siento muy contenta porque lo veo
bien...” (madre seropositiva RRD).

En la relacién humana, con la solicitud y la res-
ponsabilidad se espera la accién correcta, como
resultado del didlogo y la reciprocidad que se con-
sigue en esa interaccién. La relacién humana no
produce todos estos efectos en si, sino en la me-

dida en que vivimos en el ejercicio activo de las
capacidades humanas; mientras se viva la relacién
humana de un modo mecénico, pasivo, habitual,
no podrd alcanzarse esa ipseidad. Para efectuar
unas relaciones interpersonales plenas, es preciso
satisfacer exigencias dialogales que propone Paul
Ricoeur como son: el respeto, la solicitud, la jus-
ticia, la amistad y, en un plano excepcional, la ca-
tegoria supraética del amor(22).

Etica e instituciones Justas

“En anhelo de una vida buena con y para el otro
en instituciones justas”(22). Asi Paul Ricoeur de-
fine ética en su obra S7 mismo como otro, y pro-
cede a la explicacion de cada parte que acufa el
significado: la vida buena, la presencia del otro y,
finalmente, en instituciones justas, y son precisa-
mente estas tltimas donde el hombre se desarrolla
y lleva a cabo cada proceso vital y es posible la
convivencia con los otros.

No existen relaciones interpersonales totalmente
privadas, siempre se implica una tercera parte,
otro u otros que intervienen en dicha relacién.
En esta nocién del otro estd implicado que el “vi-
vir bien” incluya de alguna manera el sentido de
justicia, y este es mds extensa que el cara a cara.

En la explicacién se encuentran en juego dos aser-
ciones: la primera es que “vivir bien” no se limita a
las relaciones interpersonales, sino que se extiende
a la vida de las instituciones; la segunda, que la

La deliberacién(26) se resume en el siguiente esquema.

Deliberacién sobre los hechos

Deliberacién sobre los valores

Deliberacién sobre los deberes

Diagnéstico de VIH y SIDA en
menores de 15 afos, infectados
por transmision vertical. menor.
Acudir a una institucién publica

para recibir tratamiento integral de

la enfermedad. Respeto de si.

Cuidado de sf
Estigma y discriminacién que
los menores sufren a causa de su
estado seroldgico.

La salud.

Tener adherencia al tratamiento o
no adherencia.

Vinculo afectivo con el cuidador
primario que vela por el cuidado del

Estima hacia sf mismo.

El anhelo de una vida buena.

El apoyo de las instituciones sociales
publicas y privadas que brinden
servicio y atencién integral (médica,
psicolégica, odontoldgica, nutricional,
etc.).

Cuidar de los aspectos emocionales
del nifo como prioridad en el proceso
salud-enfermedad.

Informar con estrategias ludicas

al nino sobre su enfermedad para
crear estrategias de afrontamiento
desde temprana edad y no agravar

la situacién si se prolonga el
descubrimiento de su patologfa.
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justicia presenta rasgos éticos no contenidos en
la solicitud, a saber, esencialmente una exigencia
de igualdad(23). Por lo tanto, la institucién como
punto de aplicacién de la justicia, y la igualdad
como contenido ético del sentido de la justicia
son los retos de la investigacion referida al tercer
componente del objetivo ético ricoeuriano y al
tercer momento de este trabajo.

“Pues lo que quiero consultar con el doctor y bueno
que me den su opinidn es que pienso venirme a la
cuidad, ya sabe, alld en el pueblo no entenderian la
enfermedad de mi nino y ya estd en edad del kin-
der. Yo me muevo para acd, ya sea con el apoyo de
la familia, ya veré, pero en las escuelas de aqui, en
Toluca, no creo que haya problema de que tenemos el
VIH. Necesita integrarse y que los maestros y nifios lo
acepten” (madre seropositiva de RRD).

La idea de institucién se caracteriza fundamen-
talmente por costumbres comunes y no por re-
glas coaccionantes, dice Ricoeur. De este modo
somos llevados al ezhos. Y ello porque a la estruc-
tura constitutiva del hombre pertenece su inami-
sible condicidn social. Como individuo viviente y
como animal racional el hombre es constitutiva-
mente ente social, y como tal se realiza en todas
sus actividades(23,26).

Discusién

Aplicar el modelo hermenéutico-deliberativo a la
bioética médica en el caso particular de los nifios
que viven con SIDA o con VIH, ha proporcio-
nado un método para discutir posibles pautas de
accién para fortalecer el apego al tratamiento de
estos ninos.

Pese a que la informacién acerca de la patologia
actualmente es mayor, en la prictica la discrimi-
nacién hacia personas persiste, y puntualmente
hacia los nifios que padecen el sindrome, como
evidencian los testimonios y lo comentado en al-
gunos articulos de revisién y opinién(27-30).

Resulté importante para fines de esta investiga-
cién, observar el contenido social actual del pa-
ciente pedidtrico y el manejo en cuanto a los tra-
tamientos, asi como el abordaje de la enfermedad.
En el caso de México, se ha legislado a favor del
tratamiento gratuito para pacientes con SIDA;
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sin embargo, es de suma importancia mencionar
que el costo para la nacién es muy elevado, por
eso la inversidn en prevencién sigue aumentando.
Como se observé en la informacién obtenida de
las narraciones, dos de los nifios entrevistados han
fallado el primer esquema de tratamiento, esto
implica un mayor costo al cambio de esquema y
menos probabilidad de sobrevida, al reducir las
oportunidades de cambiar firmacos en la terapia
antirretroviral.

Los fdrmacos son eficaces si se toman sistemdti-
ca y adecuadamente, segun lo encontrado en este
trabajo y mencionado en otros estudios(75). Sin
embargo, la adherencia no consta solamente de
la ingesta, sino de prdcticas sanitarias, atencion
psicolégica, odontoldgica y nutricional, entre
otras cuestiones importantes (dados los resulta-
dos, se observé que sobre todo las emocionales).
Por eso, la adherencia no sucede con frecuencia,
por falta de recursos econdmicos, por las condi-
ciones sociales y demogréficas y por las patologias
asociadas al SIDA que suelen complicar la evolu-
cién. Sin tomar en cuenta que aspectos como la
estigmatizacion y discriminacién que sufren los
pacientes pueden llevarlos a un deterioro de las
relaciones humanas y la pérdida del interés por

la salud.

Dadas las condiciones sociopoliticas y econdémi-
cas, la adherencia al tratamiento constituye ac-
tualmente una de las principales preocupaciones
en relacion al control del VIH y del SIDA asocia-
das al éxito o fracaso terapéutico. Es necesario re-
lacionar el estigma y la discriminacién producidas
por el SIDA con el objetivo de proponer nuevos
lineamientos de evaluacién de la adherencia al
tratamiento y de los factores asociados, que per-
mitan disenar intervenciones mds eficaces.

El estigma y los actos discriminativos comienzan
en el ndcleo familiar y se disgregan en el resto de
la familia, perpetuando dicho estigma. La forma
en que se notd mds esta situacién en los ninos fue
que la informacién de su enfermedad se ocultd,
haciendo atin mis dificil el procedimiento de ad-
herencia al tratamiento, teniendo por el contrario
mayor desapego por la falta de conciencia de la
enfermedad y generando rechazo a las indicacio-
nes médicas en el momento de la noticia, que a
menudo es en la adolescencia.

337



Estigma, discriminacién y adherencia al tratamiento en nifios con VIH y SIDA - Paola Conde Higuera et al.

En cuanto mayor sea el cuidado y la estima de si
mismo, mayor serd el apego al tratamiento en las
personas que por su condicién de fragilidad o vul-
nerabilidad suelen tener mds complicaciones de
salud. Foucault, en una forma ética, pensaba que
la vida se deberia tomar como una obra de arte,
como un proceso creativo de transformacién in-
dividual: “Se trata de hacer de la propia vida una
obra de arte, de liberarse del pegajoso contagio
que secretan unas estructuras sociales en las que
rige la ley del sdlvese quien pueda”(31). El sujeto
ético es aquel que pretende hacerse a si mismo.
Aquel que busca forjarse un sentido cautivador a
su existencia.

Uno de los tépicos abordados por la filosofia de
Ricoeur es la “identidad personal”. Es a través del
lenguaje como se adentra en el dominio de la na-
rracién; este ejercicio implica la pérdida del privi-
legio de la autoconciencia, desautorizando defini-
tivamente la accesibilidad y la transparencia que
habian distinguido al sujeto de modelo cartesiano
(pienso, luego existo). Justamente por ello la im-
portancia de la aplicacién de la hermenéutica en
temas de salud. Esto se presenta para el pensador
francés como una filosofia reflexiva, que aborda
el yo en un proceso —simbodlico y textual— de
compresién por el que se va construyendo(22).

Es necesario un proceso de discernimiento deli-
berativo para analizar la actitud que los médicos,
profesores, familiares y sociedad en general deben
tener hacia los nifos con VIH/SIDA. Se ha men-
cionado ya en este y en otros estudios(32-34) que
no es una enfermedad que tenga una connotacién
de culpabilidad, ya que adultos y menores tienen
el mismo riesgo de contraerla.

Finalmente la deliberacién sobre las decisiones fi-
nales pertenece a quién es responsable del caso: el
paciente y su cuidador primario, y el personal de
salud. Es importante asumir el papel de responsa-
ble en los diferentes contextos sociales.

Los cuidadores primarios son los responsables di-
rectamente de la situacién del nino con VIH y
SIDA, del apego al tratamiento y de las decisiones
que se den en torno al tratamiento. Por tal moti-
vo, es su deber decidir finalmente sobre los cursos
de accidén en cuanto a la toma de medicamentos,
los cuidados y la revelacién de la informacion.
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Debe tomarse en cuenta la opinién de los nifos,
defendiendo su derecho a ser escuchados y a hacer
valer su autonomia, evaluando en conjunto con el
personal de salud la capacidad de decisién que el
menor tiene sobre sus tratamientos.

En conclusién, se observé que el estigma asociado
al VIH y al SIDA impide una discusién abierta
tanto de sus causas como de sus posibles respues-
tas apropiadas. Esta discusion, asi como la visibi-
lidad y apertura respecto al SIDA, son requisitos
previos para la movilizacién eficaz de gobiernos,
comunidades y personas con el fin de responder
a la epidemia.
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